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Adenda al Convenio de colaboracién entre la Consejeria de Educacion, Cultura
y Universidades del Gobierno de las Islas Baleares, la Federacién Espafiola de
Enfermedades Ratas (FEDER) y la Asociaciéon Balear de Nifios con
Enfermedades Raras (ABAIMAR) firmado el 10 de octubre de 2014, para llevar
a cabo el Programa Las enfermedades raras van al cole, en las lslas Baleares.

Partes

Marti Xavier March i Cerdd, consejero de Educacion y Universidad del Gobierno
de las Islas Baleares, en virtud del nombramiento efectuado por Decreto 9/2015,
“de 2 de julio, de la Presidenta de Gobierho de las Islas Baleares (BOIB nim. 97 de
2 de julio del 2015), en el ejercicio de las funciones atribuidas en el articulo 11 de
la Ley 3/2003, de 26 de marzo, de Régimen Juridico de la Administracion de la
Comunidad Auténoma de las Islas Baleares.

D. Juan Carrién Tudela, presidente de la Federacién Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER), nombrado para su cargo dia 09 de junio de 2012, en el ejercicio
de sus funciones atribuidas en los Estatutos de la Federacidn Espafiola de

Enfermedades Raras.
Catalina Cerda Llompatt, presidenta de la Asociacién Balear de Niflos con
Enfermedades Raras (ABAIMAR), nombrada para su cargo dia 6 de octubre de

2010, en el ejercicio de sus funciones atribuidas en los Estatutos de ABAIMAR.

Antecedentes
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1. En fecha 10 de octubre de 2014 se firmd el Convenio de colaboracion
entre la Conserjerfa de Educacién, Cultura y Universidades del Gobierno de
las Islas Baleares, la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) y
la Asociacién Balear de Enfermedades Raras (ABAIMAR), para llevar a cabo

el Programa Las enfermedadles raras van al cole en las Islas Baleares.

2. la clausula 4 del citado Convenio determina la posibilidad de prérroga

mediante la firma de la correspondiente Adenda.

3. lLa experiencia ha sido muy positiva para todas las partes, manifestando su
interés por continuar colaborando en el programa para potenciar la
inclusién del alumnado con enfermedades raras. Con el fin de alcanzar
adecuadamente los objetivos que prevé el sistema educativo para estos
alumnos, y asf disminuit ! impacto de los factores que inciden en estas
situaciones, las tres partes consideran necesario favorecer las acciones de

promocion, defensa e integracion del alumnado con enfermedades raras,

4, la Consejeria de [ducacién y Universidad del Gobierno de las Islas
Baleares, mediante la Direccién General de Innovacion y Comunidad
Educativa ejerce las competencias, entre ottos, la atencidn a la diversidad,
de acuerdo con la letra e) del punto 4 del articulo 2 del Decreto 24/2015,
de 7 de agosto, de la presidenta de las Islas Baleares, por la cual se
establecen las competencias y la estructura organica basica de las
consejerfas de la Administracion de la Comunidad Autonoma de las Islas
Baleares (BOIB n(im.120, de 8 de agosto}.
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5. FEDER es una entidad sin dnimo de lucro, con el objetivo de representar a
las personas con enfermedades poco frecuentes, agrupando ademas de
236 asociaciones de pacientes de mas de 1500 patologias diferentes, con
el fin de contribuir al desarrollo y mejora de las condiciones de vida de las
personas afectadas por enfermedades raras, mediante la promocién y el
apoyo de prograimas de investigacién médica o farmacéutica, el fomento
del asociacionismo de los pacientes y sus familiares, desarrollando
acciones, que favorezcan la promocién, defensa y la integracion de las
personas con enfermedades raras.

6. ABAIMAR es una asociacién sin animo de lucro, formada por padres y
madres de nifios y nifias afectados por enfermedades raras, llamadas as
por su baja incidencia, que quiere representar a los afectados y familiares
de enfermedades raras con el objetivo de hacerlas mas visibles a Ia
sociedad y ayudar a la gente que se pueda encontrar en esta situacion.

7. Es un hecho incontestable la existencia de un colectivo de alumnado de la

ensefianza no universitaria que se ve obligada a suspender su actividad
escolar normal a causa de una grave enfermedad.

Las tres partes nos reconocemos mutuamente la capacidad legal necesaria para
formalizar esta Adenda al Convenio, de acuerdo con las siguientes

Clausulas
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1) Objeto

. La finalidad de la presente adenda al Convenio es establecer un marco de
colaboracién entre la Consejeria de Educacién y Universidad, FEDER vy
ABAIMAR para la realizacion del programa Las enfermedades raras van al cole,
para nifios de primer ciclo de primaria de los centros educativos de Baleares,

de acuerdo con las previsiones incluidas en los puntos siguientes.

. El Programa tendrd como beneficiarios los escolares que residan en las Islas

Baleares y que contribuyan a las circunstancias siguientes:

a. Estar matriculados en cualquier centro docente de la enseflanza nho
universitaria sostenido con foridos pablicos, dentro del d&mbito territorial de las

Islas Baleares.

2) Compromisos de las tres partes:

FEDER asume los compromisos siguientes:

a. Reconocer al Servicio de Atencidn a la Diversidad, de la Direccidén General
innovacion y Comunidad Educativa, como un Servicio adherido al Programa

Las enfermedades raras van al cole, quedando incorporada en la relacion de

entidades colaboradoras.
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b. Dar visibilidad de esta colaboracién con el Servicio de Atencidén a la
Diversidad de la Direccién General Innovacién y Comunidad Educativa de la
Consejeria de Educacién, y Universidad mediante:

-el agradecimiento expresado y la inclusion del logotipo de la Direccidn
General de Innovaciéon y Comunidad Educativa en la documentacion traducida
al catalan;

-la inclusién del logotipo en el triptico informativo en castellano, que se
remitird a los centros en la proxima edicidn en el apartado que se creara
especificamente para reconocer la tarea de las administraciones publicas

colaboradoras.

¢. La ejecucidn del Programa queda sujeto a la disponibilidad de voluntarios
para llevar a cabo la actividad en los centros.

.d. Contratar una péliza de seguro para cubrir la responsabilidad civil y de

accidentes en el area de formacion.
La Consejerfa de Educacion y Universidad asume los compromisos sigliientes:

a. Difusion del Programa a todos los centros educativos de educacion infantil y
primarla del territorio Balear.

b. Dar visibilidad al Programa mediante los medios de comunicacién que
utilice la Direcciéon General de innovacion y Comunidad Educativa, sin coste
econdmico para la Consejeria de Educacion y Universidad.,
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c. Mostrar disponibilidad por parte de la Direccion General Innovacion y

Comunidad Educativa de la Consejerfa de Educacidén y Universidad, en lo

referente al intercambio de informacién relativa a la ejecucion del Programa.

d. Hacerse responsable de los expedientes que se derivan en materia de

transporte del material remitido por FEDER a las Islas Baleares y desde éstas, a

los centros educativos, con un importe de 100 euros para la Consejeria de

Educacién y Universidad.

e. La Consejerfa de Educacion y Universidad acepta los principios del cddigo
ético de FEDER:

Acepta convertirse en colaborador de FEDER y dar apoyo a la misién de
FEDER, sin utilizar esta via para la promocion especifica de ningdn
producto o servicio comercial.

Acepta que el programa las enfermedades raras van al cole no es una
plataforma de presion o influencia sobre decisiones o posicionamientos
de FEDER ante la administracidn, ios representantes politicos u otros
representantes publicos de interés.

Acepta que FEDER ho realizard ninguna accién para no favorecer ningtin
producto o servicio comercial.

Entiende que la participacion en el programa las enfermedades raras
van al cole no tendrd ningln tipo de influencia en las decisiones que
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presente FEDER ante las comisiones en donde tiene representacion y
voz,

Acepta respetar la tofal independencia e integridad de FEDER, asi como
la de todos sus miembros y representantes y, por lo tanto, manifiesta

no esperar ninglin otro beneficio o ventaja, directa o indirecta.

Reconoce a FEDER en su calidad de representante de las personas con
Enfermedades Raras, como una organizacién completamente autdnoma
capaz de ser ciftica ante cualquier acontecimiento relevante. Asimismo,
se reconoce la responsabilidad de las organizaciones de pacientes en la
defensa de los derechos e intereses de los afectados y se interesa por el

fomento de la colaboracién entre las partes interesadas.

Acepta conocer y estar de acuerdo con el Funcionamiento del Programa

Las Enfermedades raras van al cole.

3. ABAIMAR asume los compromisos siguientes:

a. Coordinar el personal voluntario que llevard. a cabo actividades

dinamizadoras entre el alumnado y familias objeto del Programa las

enfermedades raras van al cole.

b. Favorecer que, una vez finalizadas las actividades que se derivan del

programa en el centro educatlvo, éste facilite la documentacién gréfica y

datos cualitativos y cuantitativos que permitan a FEDER evaluar, dar fe de

la activfdad realizada en el centro (niveles, numero. de alumnos
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participantes, descripcion de la actividad, etc) y realizar una adecuada

difusion.

¢. ABAIMAR acepta los principlos del cédigo ético de FEDER expuestos
anteriormente.
3) Independencia de las partes:

la firma de la presente Adenda no implica relacién laboral, mercantil o

asociacién alguna entre las partes, que son completamente independientes,

4) Vigencia:

Esta Adenda al Convenio de colaboracidn entraré en vigor desde 1 de octubre
del 2015 hasta el 30 de septiembre de 20186,

5) Causas de resolucién:

Se consideraran causas de resolucidn anticipada las siguientes:

-El incumplimiento de cualquiera de las obligaciones estipuladas en la Adenda.
-La extincion de la personalidad juridica de cualquiera de las partes.

-Por mutuo acuerdo de las partes.

6) Naturaleza de la Adenda:
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La naturaleza de esta Adenda es administrativa y, eh consecuencia, las
cuestiones litigiosas que puedan surgir coh motivo de la aplicacidn, la
interpretacion, el cumplimiento, la extincidn, la resolucién y los efectos de esta
Adenda quedan sometidas a la jurisdiccion Contenciosa Administrativa, sin
perjuicio de que, con cardcter previo, las partes que lo suscriben se
comprometan a intentar resolver en comin las diferencias que puedan surgir.

7) Exclusion de la aplicacion de la normativa sobre contratos del sector

publico:

De acuerdo con el articulo 4.1 del Real decreto legislativo 3/2011, de 14 de
noviembre, por el cual se aprueba el Texto refundido de la Ley de contratos
del sector publico, esta adenda al Convenio de colaboracién queda excluida
-del ambito de aplicacién de esta Ley, sin petjuicio de aplicar sus principios
rectores para resolver las dudas que se planteen.

Como muestra de conformidad, firmamos esta adenda en tres ejemplares.

Palma, 1 de octubre de 2015

Por la Consejeria de
Educacidn y % F?gn’aFEDER Por AB

: F k.

Universidad
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